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TLACOVA SPRAVA KLUBU CF

Cysticka fibréza zabija.
Uz vySe 21.000 obcanov vyslovilo v peticii podporu, aby slovenski CF pacienti ziskali
lieébu ako v ostatnych krajinach EU

V mene naSich pacientov, rodin, lekdrov a CF komunity na Slovensku sme povinni
upozornit na fakt, Zze pretrvava nedostupnost lieku KAFTRIO® a KALYDECO®. Jedna sa
o zakladnu, pri¢innu lie€bu, jedinu, ktora preukazatelne zvrati progresiu ochorenia
a odvrati smrt pacienta. Existuju indikacie liecby, schvalenej Eurdpskou liekovou
agenturou EMA, kde je Slovensko jedinou krajinou EU, ktora nedokéazala priniest liegbu
svojim CF pacientom.

Zaroven aj vtomto momente mame pacientov v kritickom stave, ktorym by lie¢ba
zachranila zivot, maju nasobne zamietnuté vynimky od zdravotnej poistovne, lebo lie¢ba
nie kategorizovana ahradena. Toto je mimoriadne kriticky a nebezpecny subeh,
nerieSitelny pre pacientov a ich rodiny.

Na podporu schvalenia lieéby KAFTRIO® a KALYDECO® Klub cystickej fibrozy o.z.
dnes zverejnil vysledky peticie, ktora doteraz ziskala viac ako 21 000 podpisov a tieto
aj nadalej pribudaji. Dakujeme!

Cielom peticie je pozadovat, aby lieky KAFTRIO® a KALYDECO®, ktoré predstavuju
prelom v lieCbe cystickej fibrozy, boli plne hradené z verejného zdravotnictva pre
pacientov, ktori splfiaju potrebné kritéria uvedené v predpisoch Eurépskej liekovej
agentury (EMA). Cysticka fibréza je zdvazné Zivot skracujuce genetické ochorenie, ktoré
postihuje predovSetkym pluca a traviaci systém, a ktoré si vyzaduje celozivotnu liecbu.
Priemerny vek doZitia CF pacientov pred vynajdenim pri¢innej lie¢by bol na Slovensku 22
rokov. Od roku 2012, respektive 2018 su dostupné a EMA registrované lieky, ktoré zvratia
priebeh ochorenia, pridavaju v modeloch desiatky rokov kvalitného zivota, su overené
Studiami aj klinickou praxou aco je najdblezitejSie, CF pacient ziska prognézu
Standardnej dizky Zivota. ,Pre pacientov s cystickou fibrézou je KAFTRIO® a KALYDECO®
jedinou nadejou na plnohodnotny zivot. Mame konkrétne pripady pacientov, kedy
nasadenie lie¢by dokédzala odvratit potrebu transplantacie pluc, alebo umoznit detom
zacat prijimat normalnu tuhd stravu. Tieto lieky su dokdazane uc¢inné v Studiach aj klinickej
praxi a mi to vidime na realnych ludoch a ich Zivotnych pribehoch. Potrebujeme, aby lieky
dostali vSetci pacienti, ktori ich potrebuju, bez tejto lieCby nepreziju. Niekolki pacienti si
museli doteraz na lieky zakladat verejné zbierky a napriek dokazanej uc¢innosti k nim stale
nemaju pristup.” povedal zastupca Klubu cystickej fibrézy 0.z Lubos Herak.
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Peticia na podporu dostupnosti liecby pre CF pacientov vyzyva zodpovedné organy na
zabezpecéenie plného financovania tychto liekov zo zdravotného poistenia. ,,Nasa
poZiadavka nie je len o pristupe k lieSbe, je to aj otdzka rovnosti. Ziadame, aby vSetci
pacienti, ktori splfiaju kritérié uvedené v predpisoch EMA, mali rovnaku Sancu na kvalitnu
lieCbu, ktora zasadne zmeni ich Zivot,“ dodal Lubos Herak. Veri, ze tato peticia bude
kti¢ovym krokom k zlepSeniu dostupnosti lieCby a vytvoreniu lepSich podmienok pre
vSetkych pacientov s tymto ochorenim na Slovensku.

V mene nasej organizacie avSetkych CF pacientov prosime o maximalnu sudcinnost
zucCastnenych organov pre uUspeSné arychle spristupnenie liecby KAFTRIO® a
KALYDECOQO®.

Pre dalSie informacie alebo rozhovory kontaktujte:

klubcystickejfibrozy@gmail.com

Kristina Baloghova, +421 904 971 942

O Klube cystickej fibrozy o.z.: Klub cystickej fibrézy o0.z. sa zameriava na zlepSovanie

Zivota pacientov s cystickou fibrézou, podporu ich rodin a propagaciu vyskumu a lie¢by
tejto zavaznej genetickej choroby. Nasim cielom je zabezpedit lepsi pristup k liecbe a
zvySovat povedomie o tejto chorobe v spolo¢nosti.
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